重度障害者の地域生活支援の方向性 : JAGによる当事者主体の活動を手がかりに by 清原 舞
はじめに
第1節 スウェーデンにおける当事者団体と障害福祉政策
1-1 障害福祉政策の歴史的発展
1-2 当事者団体と障害福祉政策
第2節 JAG（Jämlikhet Assistans Gemenskap）による重度障害者の地域生活支援
2-1 JAG（Jämlikhet Assistans Gemenskap）による活動
2-2 JAGによる地域生活支援の実際
2-3 当事者団体による地域生活支援
第3節 当事者主体の支援─共生社会の方向性─
おわりに
はじめに
筆者は2005年6月から2006年6月までスウェーデン留学の機会を得て，
スウェーデンにおける障害福祉政策や社会福祉の現状について学んだ。ま
た，2009年からスウェーデン・カールスタッド大学社会科学科教員との学
術交流を通して，現地において，当事者やその家族及び現場におけるインタ
ビュー調査や社会福祉政策の発展について学び，日本との相違や課題を追究
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してきた。
まず，2005年から2006年のスウェーデン留学の経験を基に，障害者とそ
の家族を支えていくための支援の方向性について考察を行った（清原，
2009）。次に，日本におけるスウェーデン社会福祉研究について，先行文献
を基に跡づけ，筆者の研究の位置づけを明らかにした（清原，2010）。また，
スウェーデンの障害福祉サービスについて翻訳を行い，障害福祉サービスの
現状を紹介した（エルメル，Åほか編／清原訳，2010）。2010年には，知的障
害者の当事者団体であるスウェーデン全国知的障害者協会（Riksförbundet
För barn, unga och vuxna med utvecklingsstörning: 以下，FUB）を訪問
し，その活動の紹介を通して，日本における知的障害者の権利擁護について
の課題を検討した（清原，2011a）。2011年には，スウェーデンにおける障
害者のための行動計画（2000年策定）について，2009年に作成された行動
計画の報告書を基に今後の障害福祉政策の方向性を論じた（清原，2011b）。
さらに，それまで焦点を当てられることが少なかったスウェーデンの身体障
害福祉政策について，その歴史的な発展を通して，政策の充実に向けての取
り組みを明らかにしてきた（清原，2012）。2015年には，筆者が継続的に訪
問・調査を行っているヴェルムランド地方に位置するカールスタッド・コ
ミューンの実践に焦点を当て，当事者主体の地域生活支援の構築に向けての
課題及び方向性を提示し，日本の障害者の地域生活支援体制の構築の可能性
について言及した（清原，2016）。そして，スウェーデンにおける障害者を
支える地域生活支援の中核となるパーソナルアシスタンス制度1）について，
制度を利用しながら自分らしい生活を送る当事者へのインタビューを通し
て，当事者の地域生活を可能にしていくための鍵になる点を提示した（清
原，2017）。
1）パーソナルアシスタンスとは，LSS法第9条に規定されているサービスである。
障害者の生活全般にわたるニーズに対して提供される個別援助のことであり，雇
用形態は，障害者本人が面談して雇う（家族であっても良い）。清原（2017）を
参照。
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近年，日本においては障害者基本計画に基づき，各自治体も当事者への権
利を強調し，共生社会の実現に向けての方針が表明されるようになった。し
かし，社会の価値観や実践面においては，管見するところ，未だ，当事者を
弱者として捉えているように，課題が多いと思われる。
中西と上野は，著書『当事者主権』（2003）の中で，当事者とは，「ニーズ
を持ったとき，人はだれでも当事者になる。ニーズを満たすのがサービスな
ら，当事者とはサービスのエンドユーザーのことである。だからニーズに応
じて，人はだれでも当事者になる可能性を持っている。」としている。また，
「当事者とは，『問題をかかえた人々』と同義ではない。問題を生み出す社会
に適応してしまっては，ニーズは発生しない。ニーズ（必要）とは，欠乏や
不足という意味から来ている。私の現在の状態を，こうあってほしい状態に
対する不足ととらえて，そうではない新しい現実をつくりだそうとする構想
力を持ったときに，はじめて自分のニーズとは何かがわかり，人は当事者に
なる。」と主張している。このことから，「当事者」は何らかの「ニーズを
持った人」ということになる。「誰でもはじめから『当事者である』わけで
はない。この世の中では，現在の社会のしくみに合わないために『問題をか
かえた』人々が，『当事者になる』。社会のしくみやルールが変われば，いま
問題であることも問題でなくなる可能性があるから，問題は『ある』のでは
なく，『つくられる』。そう考えると，『問題をかかえた』人々とは，『問題を
かかえさせられた』人々である，と言いかえても良い。」という上野らの主
張から，障害者は，社会によって，専門家による専門的な支援の下，保護さ
れるべき存在，弱者として考えられてきたことが窺える。また，「ニーズを
持った人」が当事者であるならば，周囲の環境や社会的観念が変化し，基準
や条件が異なると，「当事者」ではなくなる。このことから，当事者とは，
サービス利用者のことではなく，何らかのニーズを持った主体的な存在であ
るといえる。つまり，“障害当事者”という言葉も，ただサービスを受け身
に受けている人ではなく，自分自身で自分の人生を決め，主体的に生きる人
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であると考えられる。専門家によって決められた道を歩むのではなく，自ら
の人生を選択し，決定していくことが当事者であり，社会に変革をもたらす
のが当事者運動でもあるといえる2）。そこで，本稿の目的は，スウェーデン
における当事者団体の活動に焦点を当て，その役割や意義を再確認すること
を通して，日本において，共生社会の実現を目指すための課題を明らかにす
ることである。
まず，第1節で，障害者を保護の対象として捉えてきた時代を経て，現在
のスウェーデンにおける当事者団体の役割と政府や地方自治体との関係性に
ついて明らかにする。
次に第2節において，スウェーデンの当事者団体Jämlikhet Assistans
Gemenskap（以下，JAG）について述べる。JAGについては，筆者が2018
年に，カールスタッド支部を訪れ，活動内容の視察，スタッフや当事者家族
等のインタビューを通して明らかにする。また，実際に，JAGのメンバーで
もあり，パーソナルアシスタンスを利用しながら生活をしている重度障害者
の生活に焦点を当て，その生活の様子から当事者が主体的に地域で生活する
ことの意義を考察する。
最後に第3節で，日本において共生社会の実現を可能にする仕組みについ
て，その課題と方向性について提示する。そして，日本において障害者の地
域生活を可能にするためにも，政策における理念を具体化していくための示
唆とする。
なお，本稿では，上野らの定義から，支援やサービスをただ受け身で受け
ているだけではなく，主体的な存在であり，意思を持つ存在であるというこ
とを確認し，「当事者」という言葉を使う。
2）中西・上野（2003），pp．2-15．
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第1節 スウェーデンにおける当事者団体と障害者福祉政策
1-1 障害福祉政策の歴史的発展
スウェーデンの障害福祉政策を振り返ると，1960年代まで，障害児・者
は保護の対象であった。障害児・者は本人の意思に関係なく，大規模入所施
設で隔離されながら生活することが当然であると考えられていた。障害のあ
る子どもは就学の権利が保障されていなかった。また優生思想の影響も受
け，本人の意思に関係なく，不妊・去勢手術がなされていた時代であった。
そうすることが障害児・者及びその家族にとって最善の援助であると考えら
れていたのである。1946年の障害者雇用検討委員会で話題になったノーマ
ライゼーション原理3）は，スウェーデンでは1960年代に入るまで政策と結び
つかなかった。
1960年代は，すべての国民が「安心して暮らせる」福祉社会形成のため
の本格的な社会福祉改革が模索されはじめ，スウェーデンにとって，最も社
会保障制度の充実が実現していくための法制度が整備されてきた時代であっ
た。そのような背景もあり，障害福祉政策に関しても，保護の対象から障害
者の権利の保障の実現に向けた取り組みがなされてきた。
まず，ノーマライゼーション原理を盛り込んだスウェーデン初の知的障害
者の権利法と言われる知的障害者特別援護法（旧援護法）が1968年に施行
された。同法では，ノーマライゼーション原理の実現に向けて，障害者も可
能な限り，障害のない人々と同じような生活のリズム，生活環境，経済水準
を維持し，特別なサービスを受けながら，一般社会で生活できるように，住
3）花村（1994），河東田訳（1998）が詳しい。知的障害者の生活条件を可能な限り
障害のない人と同じ生活条件にするというノーマライゼーション原理は，世界に
拡がり，障害分野だけでなく，すべての人に幅広く使用されている。河東田は，
1959年法制定に尽力を尽くしたバンク-ミケルセン（Neils Erik Bank-
Mikkelsen，1919-1990）は，1940年代半ばからのスウェーデン社会庁で議論さ
れていたノーマライゼーション原理に注目していたと指摘している（河東田
（2013））。
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居・教育・労働・余暇など日常生活のあらゆる面での改善を具体的にはかる
ことが目的とされた。知的障害者特別援護法施行後，施設から地域のグルー
プホームへと生活の場の変化が少しずつなされるようになると，知的障害者
特別援護法の問題点が指摘されるようになった。政府は1973年に「ケア調
査委員会」を設置し，ノーマライゼーション原理に基づく，より具体的な実
態にみあう新法の作成に向けて動き出すことになった。こうした中，1981
年に「ケア調査委員会最終報告書」が提出され，同年，保守連立内閣の政府
案として「知的障害者等特別援護法（新援護法）」が提案され1985年成立し
た4）。旧援護法で指摘された問題点を解決するために，対象者枠を広げ，「知
的発達が遅れている人のみならず，成人に達してから脳疾患や肢体不自由・
病弱のために，重篤かつ恒久的な知的障害をもつようになった人々（15歳
以上の中途障害も含む）や幼少期に精神疾患（自閉症等）にかかった人々」
とした。新援護法は，対象者の自己決定権や入所施設および特別病院の解体
の方針を初めて明示したとされるが，新援護法による入所施設解体の方針や
サービス内容を具体化していくには，実現が困難であることが認められ，施
行の半年後には，法改正のための準備委員会が発足した。
1980年代からの新援護法改正の動きは，1990年代に入り，より障害者の
意思決定や権利に特化した内容へと変化していく。その具体的な法律が，
1993年に成立した機能障害者のための援助及びサービスに関する法律（Lag
om stöd och service till vissa funktionshindrade: 以下，LSS法）である。新
援護法と身体障害児等のための生徒寮に関する法律5）を統合する形で制定さ
れたLSS法は，障害者の社会参加を可能にし，当事者の意思が反映された自
己決定を可能にする支援の実現を根本的な目的としていた。LSS法による
サービス内容については，次項で述べるとするが，障害者にとって，地域生
4）高島（2007），pp．125-126．
5）1965年制定。身体障害児に対する教育の権利を保障する法律。これにより，コ
ミューンは身体障害児に対して基礎学校や特別学校（寮制度）で教育を提供しな
ければならないとされた（第1条）。
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活を可能にし，保護される存在ではなく，主体的な存在であることを社会に
意識づける法律でもあるといえる。また，LSS法と同時に，「介護手当に関
する法律（Lag om assistansersättning: 以下，LASS法）」も施行された6）。
LASS法では，LSS法の第5条で規定されている「生活条件の平等化と社会
参加の奨励」を具体的に制度化した法律であり，重度の障害があっても障害
のない人と同じように生活する権利があることが認められたことを示してい
る。そこには，LSS法第9条のパーソナルアシスタンスに係る費用について
規定しており，1週間に20時間以上の支援が必要な場合，政府が負担し，
20時間以下の支援で十分な場合は，コミューンが負担するが，2年ごとに再
審査・再決定が行われる。
1996年に国会で入所施設解体法が承認され，すべての入所施設の解体期
日が1999年12月31日と定められた。それまでにすべての入所施設を解体
することとされ，障害があっても地域でグループホームや特別支援付きのア
パート等で生活することが当たり前になった7）。当事者の権利や地域移行が
進むにつれ，ようやく明るみになったのが，1997年，1人のジャーナリスト
が告発した1935年～1975年まで，前述の強制不妊手術であった。政府は，
その報道直後から，調査委員会を設置し，事実関係を調査したうえで1人当
たり17万5000クローナ（当時約250万円）を補償するとした8）。
その後，生活の場の変化が進むにつれ，障害者の権利擁護を明確に示した
政策が進められるようになった。2008年には新差別禁止法が制定され，翌
年施行された。新差別禁止法は，平等法（1991年制定）と民族・宗教・信
仰上の雇用差別禁止法（1999年制定），障害者雇用差別禁止法（1999年制
定），そして性的指向上の雇用差別禁止法（1999年制定）のすべてを統合
6）2011年1月より，パーソナルアシスタンスに係る費用等については，「社会保険
法（Socialförsäkringsbalken: 以下SFB）」に統合され，LSS法についても一部改
正された。清原（2017）を参照。
7）ヤンネ・ラーションほか／河東田博ほか訳編（2000），p．172．
8）毎日新聞「旧優生保護法を問う スウェーデン，手術2万人 『福祉国家』も強
制不妊 男性『人生戻らない』」（2018年4月16日）参照。
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し，より強力な差別禁止法として制定されたものである。この法律の施行に
より，これまでの差別禁止に関するすべての法律と平等法は廃止された。新
差別禁止法においては，第1条で，性差，性同一性障害，民族，宗教，信
仰，障害，性的指向，年齢による差別を禁じ，他の人と同じ権利と可能性を
持てるように支援することを目的とし，職場や，雇用，教育現場，社会サー
ビス，病院，保健・医療等，日常におけるあらゆる場面の差別を禁止してい
る。
2008年に制定された新差別禁止法の施行と同時に，差別オンブズマン法
が2009年1月1日に施行された。差別オンブズマンは，以前から設置され
ていた人種や民族差別を受けた人の権利擁護のための差別オンブズマン
（DO），性別を理由に差別を受けた人の権利擁護のための平等オンブズマン
（JämO），障害者の権利擁護のためのハンディキャップ・オンブズマン
（HO），同性愛者の権利擁護のための性的指向オンブズマン（HomO）が統
一され，再構築されて設置された。差別オンブズマンは，差別を禁止し，マ
イノリティの権利擁護のために，①情報提供や研修を行うこと，また，行政
機関，企業，当事者，当事者組織との連絡を常にとること，②国際動向に従
うこと，また，国際組織と連絡をとりあうこと，③調査や開発研究を行うこ
と，④政府とともに，現状の変化に対応し，また，差別と闘うこと，⑤その
他，必要に応じて適切な措置をとることを活動内容としている9）。
現在，スウェーデンにおいては，障害者だけではなく，移民や難民など母
国が異なる人も増え，マイノリティ全般を包括的に支援する社会を構築して
いく仕組みづくりに取組んでいる。そのため，ますます複雑化していく社会
問題にどのように対応していくのかが政府の課題ともいえる。
9）差別オンブズマン（DO）ホームページ：http://www.do.se/（検索日：2019／10／
20）参照。
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1-2 当事者団体と障害福祉政策
スウェーデンの当事者団体は，現在，50団体以上あり，さまざまなタイ
プが存在する。当事者や家族だけではなく，社会に幅広くメンバーを募集
し，情報提供サービスなど様々な活動を行っている団体もある。また多くの
当事者団体は，政府による支援で運営され，その集めた資金で，メンバーに
パーソナルアシスタンスなどの直接的援助活動を行っている。前項でス
ウェーデンにおける障害福祉政策の歴史を振り返ってきたが，1970年代後
半から1980年代にかけて，当事者団体の活動が活発化し，スウェーデンの
障害福祉政策に大きな影響を与えてきたと考えられる。ここでは，その関係
性について確認しておく。
1983年12月，ストックホルムで自立生活運動セミナー10）が開かれた結果，
翌年ストックホルム自立生活協同組合（STIL）11）が，重度身体障害者の地域
生活を支えるパーソナルアシスタンスの選択肢を増やすことを目的として設
立された。また，1984年FUB（全国知的障害者協会）においては，全国大
会で，オーケ・ヨハンソン氏が当事者としては初めて全国常任理事に選出さ
れた。そして，1985年に知的障害者等特別援護法草案に対する国会聴聞が
行われた時，当事者代表としてオーケ・ヨハンソン氏が意見陳述した。また
彼は，法案用語の一部を適切な用語に変えさせるなど，政策決定にあたり大
きな役割を果たした。さらに1986年の新援護法施行後も，FUBの初代当事
10）1983年12月，自立生活運動セミナーが3日間にわたってストックホルムで開催
された。アメリカやイギリスからも当事者団体の設立者等が参加し，100人を超
える参加者だった。参加者はパーソナルアシスタンス制度の必要性を訴えた。
Ratzka.A.D（2003）を参照されたい。
11）STIL（Stockholm Cooperative for Independent Living）は，アメリカの自立生
活運動に大きな影響を受け，スウェーデンにおいて障害者の自立生活を展開する
当事者団体として発展した。スウェーデンの障害者福祉政策に大きな影響を与え
てきた当事者団体であると同時に，アシスタンスを利用する障害者の協同組合の
役割も担っている。
http://independentliving.org/docs3/stileng.html を参照。
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者の意見として新援護法に規定している障害者の労働，教育，年金の問題点
について言及し，政府に働きかけた（清原，2011a）。そのような経緯を踏ま
え，障害者の権利法とも言われる画期的な法律であるLSS法が1993年に制
定されたが，LSS法を制定する際にも，前述の当事者の意見が非常に大きな
影響を与えていた。その後，LSS法は，何度か改正され，障害者の社会参加
を可能にし，当事者の意思が反映された自己決定を可能にする支援の実現を
根本的な目的とし，より当事者の権利を強める法律としている。障害種別ご
とに分類するのではなく，対象者を「①知的障害，自閉症，あるいは自閉的
傾向を示す人，②成人後，事故や疾病，脳出血等による脳傷害で，永続的に
一定の知的能力に機能障害を有している人，③上記以外で，日常生活に支障
をきたし，その結果，援助・サービスを必要とする身体的又は精神的に継続
的な機能障害を有する人。通常の高齢化による機能障害は除く。」というよ
うに規定することで，以前の法律では対象とされていなかった，身体障害，
視覚・聴覚障害，その他の機能障害も含まれるようになった。そして，第9
条において規定されているサービスは，「①障害当事者と家族に対する助言
と個別援助，②パーソナルアシスタンスによる支援とそれに関わる経済援助
（65歳以下の人を対象），③移送サービス（ガイドヘルプサービス），④コン
タクトパーソン12）による援助，⑤レスパイトサービス，⑥ショートステイ
サービス，⑦12歳以上の学童児童への課外活動（学童保育），⑧里親制度ま
たは，何らかの理由で自宅以外に住む必要性のある児童・青少年のための特
別サービスつきの住居，⑨成人用の特別サービス付きの住居（グループホー
ムも含む），⑩職業又は，学業にもついていない人のための日中活動支援」
としている。これにより，障害者が地域での生活を基盤としながら支援を受
ける権利をもつ存在であること，障害者が意思を持つ主体であることが広く
12）コンタクトパーソンとは，専門職者ではなく，一般の人でこの仕事に興味のある
人がコミューンと契約して，障害者（高齢者）本人の話し相手や相談相手，社会
参加の手助けなどのサービスを提供する人のことである。
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国民に認識される機会にもなった。
スウェーデンにおいて，当事者団体は障害福祉政策の領域内で，主体的に
社会を変えていく役割を持つと同時に，障害福祉政策を監視する役割を担う
ものである。そして，当事者団体は，政府や地方自治体とも協働・協力関係
にあり，法制度にも影響を与えている。また，サービス実施などの直接的な
支援も担っているといえる。さらに，国内外においても，当事者団体は，障
害者の権利を国民に認めさせ，障害者の権利に関する国連の条約を明確にさ
せるなど，非常に大きな役割を担っているといえる。
第2節 JAG（Jämlikhet Assistans Gemenskap）による重度障害
者の地域生活支援
2-1 JAG（Jämlikhet Assistans Gemenskap）による活動
筆者は，2018年2月に，当事者団体の1つであるJAGの支部があるカー
ルスタッド・コミューン13）において，スタッフへのインタビュー及び重度の
障害者の地域生活や活動について視察を行った。まず，JAGの活動について
みてみよう。
（1）JAGの活動内容
前述したように，当事者団体にはさまざまなタイプがあるが，当事者とと
もに，政府に働きかけ，政策に反映していくよう活動をしている団体は多
い。そこで，直接的援助も行っているJAGの活動について焦点を当ててみたい。
JAGは，1994年に営利を目的としない組織として，重度障害者のために
設立された当事者団体である。LSS法が施行された1994年，当事者団体も
活発に活動し始め，さまざまなタイプの当事者団体がスウェーデン国内に設
立されているが，JAGもその一つである。JAGは，たとえ，パーソナルアシ
13）スウェーデン西部ヴェルムランド地方の県庁所在地である。人口約93，000人の
中規模の都市である。
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スタンスなどの支援システムを利用しながらでも障害者自身がより良い生
活，人生を主体的に送れるようにするために支援していくことを目的として
いる。その理念には，①人間としての尊厳，②自己決定の尊重，③コミュニ
ケーションの尊重，④一人ひとりの人生の尊重がある。つまり，すべての人
は，人として尊重され，本人の意思が尊重される。コミュニケーションが困
難な障害者であっても，意思決定は尊重されるべきものであり，人としての
権利であるといえる。そして，重度障害者に対しての直接的な地域生活支援
や障害者に対するあらゆる差別や排除に，当事者とともに闘っていく組織で
ある。
JAGは，パーソナルアシスタンス部門，日中活動部門，広報部門（1996
年設立），国外（フィンランドとノルウェー）支部とのネットワーク活動部
門の4つの部門で活動している。その中で，パーソナルアシスタンス部門と
広報部門に重点を置いて活動している。このパーソナルアシスタンス部門で
は，LSS法に規定されているサービスとして，障害児・者の地域生活を支え
ている。また，日中活動部門では，LSS法による日中活動サービスとして，
当事者がカフェや販売など軽作業をできるようにサポートしている。この活
動では，当事者の居場所づくりの支援をしており，当事者の生きがいや意欲
の向上に繋がる。販売等で得たお金は，JAGを運営していくための資金の一
部となる。さらに，JAGでは，当事者の権利擁護のシステムとして，当事者
が不利益を被らないように，訴訟や不服申し立ての手続きの支援を行ってい
る。
ここで，JAGとLSS法の関係であるが，スウェーデンにおいては，LSS法
によるサービスについてコミューンの裁量が認められている。つまり，サー
ビス提供主体も地方自治体によってさまざまであり，必ずしもコミューン
（公）が提供するサービスだけで行っているわけではない。日中活動サービ
スもサービス提供主体として，コミューンや当事者団体も含む非営利組織も
含まれ，パーソナルアシスタンスについては，企業や当事者の家族なども提
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供者になることができる。ただし，家族がアシスタンスになる場合は，当事
者のことをよく理解しているとはいえ，悪用や家族の疲弊を避けるため，慎
重である14）。多種多様なサービス提供者があることにより，当事者の選択権
を保障しているともいえる。
JAGの会員である障害児・者は，より多くの支援を必要とする，いわゆる
重度の障害児・者が多い。何らかの支援がないと，地域での生活は非常に難
しい。しかし，JAGの根本的な理念でもあるが，日常生活において，当事者
には何らかの支援を受ける権利があるということが当事者自身や家族に浸透
している。そして，JAGのスタッフと共に，「何がしたいか」「どのように生
きたいか」を考え，自分自身に合った支援を選択することができる。すなわ
ち，障害児・者は，主体的に自分自身に合った必要な支援を選び，受け身で
与えられた支援を受けているだけでの存在ではない。社会に働きかける存在
でもあるといえる。
（2）パーソナルアシスタンス部門
前述したように，JAGでは障害者の社会参加の場を提供するため，LSS法
による日中活動やスウェーデンにおける地域生活支援の鍵となるパーソナル
アシスタンスの派遣を行い，当事者の地域生活を支えている。特に，障害者
の地域生活を支えるため，パーソナルアシスタンス部門に重点を置いてい
る。
JAGのパーソナルアシスタンス部門では，国内約4，000人のパーソナルア
シスタンスを雇用し，当事者の社会参加を目的として支援している。主な支
援内容は，①パーソナルアシスタンスの選定・派遣，②サービス申請の支
援，社会保険庁・コミューン等への連絡調整，法制度の説明支援など，③
パーソナルアシスタンス研修，④当事者団体・JAGと協働しての政府や国民
14）2015年，筆者のイェテボリコミューンにおける障害福祉サービスガイド・プロ
ジェクトでのインタビュー調査による。
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に対する広報活動が挙げられる。
前述のように，当事者はサービス提供主体を選ぶことができ，個人に合っ
たパーソナルアシスタンスを雇用することができる。LSS法第9条による
パーソナルアシスタンスサービスを希望する場合は，まず，コミューンに申
請し，コミューンがLSS法によるサービスが適切かどうかを審査する。適切
であればパーソナルアシスタンスの時間数などを検討し，当事者がコミュー
ンから派遣してもらうのか，JAGのような当事者団体や非営利組織から派遣
してもらうのか，民間企業からなのかを選択できる。パーソナルアシスタン
スに関わる費用については社会保険法（Socialförsäkringsbalken: 以下，
SFB）により規定されているが，1週間に20時間以上の支援が必要な場合，
政府が負担し，20時間以下の支援で十分な場合は，コミューンが負担する
ことになっている。各サービス提供主体はSFBに基づいてサービスを提供し
ている。
パーソナルアシスタンスの勤務時間は，週40時間以内と決まっているた
め，たいてい，当事者は複数のパーソナルアシスタンスを雇用することにな
る。雇用されるパーソナルアシスタンスは，夜間や延長手当，休日が保障さ
れるなど，労働環境にも非常に配慮されている。サービス提供主体である
JAGは，労働者であるパーソナルアシスタンスと当事者の状態を常に把握し
ておくことが求められている15）。
このサービス提供者としてのJAGにおいては，コミューンとの連携が重要
となる。パーソナルアシスタンスやLSS法についての情報提供や説明をコ
ミューンからも求められることもある。また，コミューンからパーソナルア
シスタンスの派遣を求められることもあるため，お互いに定期的に情報共有
などを行って，当事者の地域生活を支援している。それでは，実際にJAGか
らパーソナルアシスタンスを派遣してもらって地域で生活している当事者の
様子をみてみよう。
15）JAGパンフレット参照。
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2-2 JAGによる地域生活支援の実際
（1）重度の障害者の地域生活①
Mさん（女性・30代）は，車いす生活をしている。物を掴んだりするこ
とはできず，言葉でのコミュニケーションもできない。スウェーデンでは障
害があっても18歳以上になれば家族から自立して暮らすケースが多いが，
Mさんは両親と一緒に暮らしている。父親がMさんを活動の場に送迎するこ
とが多い。子どもの頃からパーソナルアシスタンスサービスを利用してお
り，JAGの利用歴も長い。現在，5人のパーソナルアシスタンスを雇用して
生活している。
日中は，JAGの提供する日中活動部門（LSS法によるサービス）で，週2
日2時間程度，カフェや学校でパンやクッキー等の販売を行う（表1）。乗
馬とテレビを見ることが好きなMさんは，週末に乗馬，友人と会う，パー
ティーに参加するなど活動的に暮らしている。Mさんは，言葉でのコミュニ
ケーションはできないが，2014年8月からパソコンでのコミュニケーショ
ン方法を練習していた。現在は，Mさんの視線を捉え，絵文字を選択する
か，文章を選択することのできるソフトを活用し，他者とコミュニケーショ
ンをとることができる。JAGのスタッフもMさんがツールを使ってコミュニ
ケーションできないかを家族と一緒に考え，企業と交渉し，現在の視線を捉
え，コミュニケ─ションできるソフトを使うことになった。
また，JAGの広報活動として，学校などの教育機関や首都の国会議事堂前
等で，パーソナルアシスタンスの必要性についてプレゼンテーションをス
タッフと一緒に行っている。
Mさんのパーソナルアシスタンスは，「何をしたいのか」「次はどうするの
か」というMさんの意思を確認しながら支援を行う。この中で重要とされる
のは，言葉でのコミュニケーションがなくても代替手段を用いながら，Mさ
んの意思を確認することであるという。現在は，家族と暮らしてはいるが，
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JAGのスタッフは，Mさんの独り暮らしも念頭に置きながら，近い将来は，
一人で生活できるように支援していく方向である。Mさんが独り暮らしとい
う選択をできるように，少しずつ体験をさせていくことをJAGの支援の方向
性としている。
（2）重度の障害者の地域生活②
Cさん（女性・40代）は重度の知的障害と身体障害があり，車いすを使用
しながらアパートで独り暮らしをしている。Cさんも長年パーソナルアシス
タンスサービスを利用しているが，JAGによるサービスを利用するように
なったのは5年前である。それまでは，コミューンからのパーソナルアシス
タンスサービスを利用していた。Cさんの母親LさんもCさんのパーソナルア
シスタンスとして登録し，派遣してもらっている。現在，母親を含む2人の
パーソナルアシスタンスを雇用している。パーソナルアシスタンス及びJAG
のスタッフは，Cさんの家族や友人との連絡調整も支援している。お菓子や
パンを焼いたり，ボウリングに行ったり，音楽を聴くのが好きである。日中
活動は，Mさんと同様に，JAGの提供する日中活動部門で，週2日程度，学
8：00 起床。パーソナルアシスタンスによって着替え，朝食。
9：00 国民大学（folkuniversitet）で手作りのサンドイッチ，ケーキ
等を販売（週2日，2時間程度）。
視線を捉えてコミュニケーションできるソフトを使用し，学
生たちとも会話。
11：30 自宅で昼食
14：00 JAGの日中活動支援として別のカフェで働く（週2日，2時
間程度）。
※このカフェは重度の自閉症のある当事者が中心になって運
営し，Mさんとパーソナルアシスタンスが手伝う。
17：00 帰宅・夕食
21：00 就寝
表1．Mさんの一日の行動
※筆者作成
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校やカフェでCさんがパーソナルアシスタンスと一緒に焼いた手作りのパン
やケーキを販売している。また月1回程度，JAGの広報活動として，Mさん
と同様に，学校などの教育機関等でパーソナルアシスタンスの必要性やCさ
ん自身の生活についてプレゼンテーションをスタッフと一緒に行っている。
Cさんは感情のコントロールが難しい面もあり，大声で泣くこともある。
Cさんの母親でもあり，パーソナルアシスタンスでもあるLさんは，高齢で
あるが，Cさんのことをよく理解して関わっており，Cさん自身も情緒面で
不安定になったときでも，Lさんの声かけにより落ち着いて活動に取り組む
ことができる。JAGのスタッフも，Cさんの様子について定期的に確認を
行ったり，感情のコントロールが不安定になったときは，落ち着いてからC
さんの気持ちを聴くなどし，情緒面でのサポートも重視している。
2-3 当事者団体による地域生活支援
地域での生活を基本とするスウェーデンにおいて，前項のように，障害の
程度が重度の場合でも可能な限り自宅で支援を受けながら生活を送ってい
る。そして，当事者の生活スタイルに合わせ，徹底した個別支援を行ってい
るということが前項の例からもわかるだろう。LSS法成立から26年経過し，
地域生活支援，障害当事者の権利擁護及び意思決定支援の強化に，より一層
焦点を当て当事者の社会参加の実現を目指している。
このような地域生活を支える鍵となるのが，スウェーデンにおいては，
パーソナルアシスタンスであるといえる。サービス提供主体として，コ
ミューンが提供する支援16）もあるが，スウェーデンの場合はLSS法により保
障されているため，公的なサービスと当事者団体や民間等が提供するサービ
スの質にはそれほどの違いは感じられない。当事者団体が提供する場合であ
れば，行政に対してサービス改善やLSS法の改正に働きかけることができる
ということと，当事者のことをよく理解し，家族や当事者の立場に寄り添っ
16）清原（2017）を参照。
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た支援が可能というメリットが考えられる。Mさんのように，JAGからパー
ソナルアシスタンスを5人派遣してもらい，日々の生活を送っているケース
は決して珍しくはない。前述したように，パーソナルアシスタンスの1週間
の労働時間は非常に厳格に規定されており，週40時間を超えないように
なっている。そのため，1人のパーソナルアシスタンスが障害者の介護を24
時間行っているわけではない。また，スウェーデンの支援の方針として，非
常に重要なのが，当事者ができることは手伝わないことである。時間がか
かっても自分でできることは，パーソナルアシスタンスや他の支援者が手伝
うことはない。当事者が本当に必要なことのみを手伝うという考え方である
が，これを可能にするためには，当事者と支援者の関係性の構築や支援者が
当事者の可能性を全面的に信頼することが求められる。
前項の支援の実際のように，LSS法によるサービスとして，日中活動や
パーソナルアシスタンスサービスを提供し，重度の障害のあるMさん及びC
さんの地域生活を支えているが，彼女たちの「できること」に着目をしなが
ら，社会や地域と触れ合う居場所を作る。それだけではなく，当事者が作っ
た食べ物を販売することにより達成感を感じてもらうことが重要であること
がわかる。また，サービス利用に関してサービス提供者の選択やパーソナル
アシスタンスを雇用する際の選択，日中活動など，さまざまな日常の場面で
当事者自身が「選択」する機会を重視されているといえる。LSS法第6条に
は，当事者の自己決定を尊重した支援について規定され，支援は当事者の意
思に基づいてなされなければならないとされているが，それを具現化してい
るといえる。JAGのスタッフは，「障害の程度が重度であろうとも，本人抜
きに決めることはできない。彼らには意思があるので，私たちはさまざまな
場面で選択の機会を作り，彼らの意思を確認することが大事であると思う」
と話していた17）。また，「私達は，子どものときから自分自身の考えや意見
を大切だと考えている。例えば，親同士が話し込んでいるときに，自分の子
17）2018年のJAGのスタッフへのインタビュー調査による。
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どもが割り込んできたり，騒いだりしたときに，まずは，子どもに目を向け
て，何が言いたいのかを聴くようにする。障害があろうとなかろうと，それ
が基本ではないか。」と言うが，その考えは支援の根幹でもあるといえるの
ではないだろうか。
JAGの役割は，当事者及びその家族に寄り添った支援が可能であること
と，コミューンや政府の監視役ともなることができる。また，コミューンや
政府と対立の関係ではなく，対等であり，時に連携しながら当事者中心の支
援を展開することができる。また，当事者もコミューンや政府に働きかける
役割を持つことで，双方の立場を共有することも可能となる。その前提とし
て，当事者を意思あるものとして，主体的な存在であると捉えることが必要
になると考えられる。
第3節 当事者主体の支援─共生社会の方向性─
スウェーデンにおいては，歴史的な面からも当事者団体の活動が障害福祉
政策に大きな影響を与えてきた。そして現在も当事者団体の活動や広報によ
り，行政の政策に対して監視する役割も担っている。その影響もあり，LSS
法も何度も改正され，現在に至る。法律が施行された当初は，障害児を対象
とはしていなかったが，今では，障害児も対象とし，支援の幅や障害児・者
の権利についても言及されるようになり，まさに「権利法」としての意義が
深まってきたといえる。そして，2000年初期の頃は，軽度の障害者が地域
で自立した生活をし，重度の障害者はグループホームなどの小規模のホーム
で暮らしているというイメージであったが，重度の身体障害・知的障害，あ
るいは言葉でのコミュニケーションに困難を抱えていても地域での生活を継
続することができるようになっている。そこで，本節では，スウェーデンに
おける重度障害者の地域生活支援について課題を総括し，今後日本において
障害者の社会参加の実現，ひいては共生社会の実現に向けての方向性を提示
したい。
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（1）当事者の意思決定に基づく支援
障害者を意思のある，主体的な存在として捉えることが重要である。私達
は，特にコミュニケーションのとれない重度の障害があると，できない面ば
かりを見て，代わりに「やってあげる」ことが良いと思いがちである。日本
の重度の障害児・者をみると，圧倒的に社会での経験が少なく，選択すると
いう経験が少ないのが現状である。住む場所にしても，施設しか住む場所を
知らなければ，地域での生活は想像することができない。障害のない人が経
験し，さまざまな場面で選択する機会があるにも関わらず，障害により選択
場面が圧倒的に制限されてしまう。それこそ，ノーマライゼーション原理
で，ニィリエが提唱した8つの原理18）のように，日常生活の様式や条件を社
会の主流にある人々の標準や様式に可能な限り近づけることという考えは，
障害者の社会参加を実現するにあたって，必須であるといえる。
言葉によるコミュニケーションが困難な場合でも前節のMさんのように，
ツールを使いながら意思確認ができるのである。スウェーデンにおいては，
様々なツールを活用することにより，当事者の意思を確認する場面が多く
なっていると考えられる。それは，言語も異なる移民や難民を受け入れるこ
とで，より一層意思決定に基づく支援が重視されるようになったともいえる
だろう。日本においては，いつの間にか当事者の意思ではなく，支援者の意
思にすり替えられてしまう可能性を懸念するようであるが，「言葉で伝えな
くても気持ちを察する」ようであれば，いつしか支援者の意思にすり替えら
れてしまう可能性はあるだろう。そこには，やはり，「重度の障害者は何も
わかっていない」という支援者側の考えもないとは言い切れない。
日本においては「障害福祉サービス等に係る意思決定支援のガイドライン
について」（平成29年）の中で，意思決定支援の定義等を示しており，障害
18）①1日のノーマルなリズム，②1週間のノーマルなリズム，③1年のノーマルな
リズム，④一生のノーマルな経験，⑤本人の選択や願いの尊重，⑥男女が共に暮
らす世界，⑦ノーマルな経済水準，⑧地域に住み，公共施設などにアクセスしや
すい，利用しやすいことという8つの原理を提唱した。
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福祉サービスを利用するにあたって，本人の意思決定が反映された支援計画
を作成すること等を地方自治体に通知している。地域移行，共生社会の実現
を政府の方針とするのであれば，軽度の障害者だけではなく，重度と言われ
る障害者も地域社会での生活が可能であること，そのためには，当事者の意
思を確認できるようなコミュニケーション・ツールの活用も考慮し，個別に
支援していくことが重要である。「できない」から「させない」のではなく，
当事者一人ひとりが「何ができるか」を見つけ，支援に繋げていくことが現
場の実践には求められる。
（2）多機関・多職種との連携
スウェーデンにおいては，JAGのような当事者を中心とした団体やさまざ
まな機関，専門職，行政等が分野を超えて重度の障害者の地域での生活を支
えているといえる。政府もコミューンも当事者団体と対立ではなく，時にぶ
つかり合い，時に連携しながら，政策・制度を見直している。また，JAGの
スタッフが，「コミューンとの連携は重要」と話していたが，地域生活の中
心であるのは当事者であり，行政とも当事者が必要な支援やサービスはお互
いに共有していくことを示していると考えられる。また，地域で生活をする
ということは，専門職だけではなく，友人や家族，近隣住民などさまざまな
人や関係機関を活用していくことになる。障害の程度が重度か軽度かに関係
なく，障害者を生活の主体であることに目を向けることが重要であるといえ
る。
近年，日本においては，地域移行や多職種との連携が強調されるように
なったが，単純に入所施設者数を減らしグループホーム等の地域移行者数を
増やすことを目的とする計画ではなく，障害者を「生活者」として捉える視
点を支援者が持つことが重要である。そして，「生活者」を中心とした多機
関・多職種との連携が可能となるシステムを構築していかないと，障害者が
「生活者」として地域での生活を送ることは可能にならないといえる。
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（3）家族を含めた支援体制
日本において，特に重度の障害者の場合は家族を含めた支援体制が必須で
ある。親と共に長い間生活をするケースとその逆に早くから施設に入所させ
るケースがあるが，いずれにせよ，障害のある子どもを抱えた家族にとって
は，家族との関係性は非常に強い。
児玉（2019）は，「日本の障害者福祉では，『障害児者一人と，頑健な両親
および家族』という家族モデルのみが想定されているが，親も生身の人間と
して疲れ，病み，老いる身体的脆弱性のほかに，親が抱えうる精神的脆弱性
もそこでは埒外に取り残されている。（中略）重い障害のある子どもの母親
が時に心を病むのは，ただ介護負担のためというよりも，負担の多い子育て
からくる心身のストレスと他の生きづらさとが互いに増幅しあう消耗的な状
況に追い詰められるためだと思う。」と課題を指摘している。また，児玉は，
専門職との隔たりや社会の無関心にも言及している。さらに，日本において
は医療，福祉，教育等の領域で専門職は，障害児・者の家族が関わりすぎる
ことを拒み，専門家に任せてほしいと考えるケースもあるが，家族自身も抱
えている自責の念や子どもの幸せを考える親の思いにどこまで気づくことが
できるかが重要ではないだろうか。
18歳で子どもが独立することが当たり前となっている社会であるス
ウェーデンにおいても，障害のある子どもを持つ家族の結びつきは，強い。
しかし，支援を「国民の権利」として捉えることもあり，生まれる前から亡
くなるまで何らかの支援を権利として受けることができる。そこにあるの
は，「社会の無関心」や「専門職の隔たり」を感じ，孤独や生きづらさを抱
えこんでしまう日本の現状とは異なる。家族は，専門職，行政，当事者団体
等，何らかの形で，繋がりがあるのがスウェーデンである。行政の職員や
JAGのスタッフも「家族を抜きにして支援は考えられない」と言い，本人の
思いと家族の思いを聴き，支援体制を作っている。前節のMさんやCさんも
親との繋がりも強く，親と一緒に暮らしていたり，親がパーソナルアシスタ
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ンスの一人としてCさんの支援をしていたりする。どちらの親も高齢になり
つつある中で，Mさん，Cさん自身の支援のネットワークの中に，組み込ま
れ，家族に対する見守りや相談も可能にしている。家族を除外するのではな
く，家族も当事者の生活を支える一部であり，生身の人間であるということ
を意識し，繋がりをサポートしていく体制作りこそが必要であると考える。
おわりに
スウェーデンにおいては，当事者団体が障害福祉政策に大きな影響を与
え，障害者が主体となり，行政に自分たちの声を届けているということが鍵
となっている。概観してきたように，JAGにおいても，広報・普及活動とし
て，重度障害者が地域での生活を可能にするパーソナルアシスタンスの必要
性やLSS法の意義をあらゆる場所で伝えていくことを重視している。当事者
の声であるからこそ，伝える声に重みが増す。それでもせめぎ合いはあり，
政府は，予算を難民受け入れやLGBT支援など新しい課題に充当させるなど
対応に追われているのは事実である。権利法LSS法に関しても，特にパーソ
ナルアシスタンス・サービス利用については，2019年より複数のパーソナ
ルアシスタンスを雇用する際の条件が厳しくなり，また，対象者の幅を狭め
る対応をするということが現状では窺える19）。しかし，政府が制限すると，
当事者団体の声は強まるというのもスウェーデンであるといえる。ここで重
要であるのが，障害者を主体として捉え，彼らの意見を聴くことを政府が実
践していることであろう。その意味では，当事者とのせめぎ合いの中から障
害福祉政策の発展に繋がっているといえる。
日本においては，ようやく障害者の意思決定の尊重について意識されるよ
うになったが，未だ「弱者」であり「特別な存在」として捉える考えが残っ
ている。一方で意思決定の尊重を主張し，地域移行を掲げているにも関わら
ず，現場での実践と乖離している印象を受けてしまうのである。障害の程度
19）清原（2017）を参照。
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に関係なく，障害者の地域生活を可能にしていくためには，障害者の意思決
定支援や権利擁護，包括的な連携システムを構築する等，適切な準備が必要
である。一人の人間として捉えていく視点が重要であり，支援を受けること
を権利として認めていくことが必要なのである。そのためには，スウェーデ
ンにおける実践面や支援の仕組みを参考にすることは一つの手がかりとなる
と考えられる。ただ，スウェーデンのシステムを参考にするには，マクロレ
ベルの政府の政策面，メゾレベルのコミューンの役割や当事者団体の役割，
そしてミクロレベルの現場の実践面という全体で捉え，分析する必要があ
る。
今後，日本における障害者の地域生活を可能にしていくために，スウェー
デンにおける当事者の生活について実態調査を深めると同時に，日本におい
ても現場における実践や課題を明らかにし，両国の実態を丁寧に分析して積
み重ねていくことを課題とする。
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I have been exploring directions of the social support system in the
community for the disabled in Japan through studying Swedish social work
for the disabled by literature and field surveys. This paper aims to show
directions for the inclusive society by researching self-determination
activities of JAG which is an organization of disabled in Sweden.
First, I examine activities of organizations of the disabled and their
cooperation with the central government and municipalities through
overviewing the history of policies for the disabled in Sweden. Second, by
referring case studies which I carried out in Karlstad, I introduce the social
support system in the community for the disabled in which the severely
disabled can choose their own life. Third, I show directions of the social
support system in the community for the severely disabled and search for
possibilities of constructing the inclusive society in Japan.
Keywords : Organizations of Disabled, Sweden,
Social Support System in the Community, Self-Determination
Directions of the Social Support System
in the Community for the Severely Disabled:
Based on Self-Determination Activities of JAG
(Jämlikhet Assistans Gemenskap)
KIYOHARA Mai
重度障害者の地域生活支援の方向性 １１９
